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Resumo
O presente estudo teve como objetivo apreender as diversas campanhas virtuais relacionadas à 
doença falciforme desenvolvidas pela Associação de Pessoas com Doença Falciforme de Ilhéus – 
APEDFI (Bahia/Brasil) – no Facebook, entre os anos de 2012 a 2016. O potencial deste peril é que 
permite externar experiências de adoecimentos, de sofrimentos e de solidariedades, rompendo 
desta maneira uma fronteira: em outros momentos históricos, pareciam ser os meios tradicionais 
de comunicação o único canal de oferta de temas e conteúdos ao debate público. Com relatos de 
participantes no peril da Associação, busca-se eminentemente um empoderamento dos porta-
dores da doença focalizada, estimulando, com palavras e imagens a construção de contextos de 
interatividades, a disseminação de informações sobre os contextos de tratamentos e as redes de 
solidariedades à doença.
Palavras-chaves: doença falciforme, ciberativismo, Facebook, empoderamento
Abstract
The objective of this study was to understand the various virtual campaigns related to sickle cell 
disease, developed by the Association of People with Sickle Disease of Ilhéus – APEDFI (Bahia/ 
/Brazil) – on Facebook between 2012 and 2016. The potential of this proile is that it allows to 
express experiences of illness, suffering, and solidarity, thus breaking a boundary: in other his-
torical moments, the traditional means of communication seemed to be the only channel to offer 
themes and contents to the public debate. With reports from participants in the Association’s proile, 
they seek the empowerment of the patients with the targeted disease, stimulating, with words 
and images, the construction of interactivity contexts, the dissemination of information about the 
contexts of treatments and the networks of solidarity to the disease.
Keywords: sickle cell disease, cyberactivism, Facebook, empowerment
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Introdução 
O ciberativismo, surgido antes das chamadas 
mídias sociais1, é considerado um lócus virtual 
onde se expressa uma militância online de diversas 
áreas, em distintas capilaridades locais e globais, 
com articulações de instituições e sujeitos sociais, 
que se utilizam de diversas linguagens, além da 
organização de uma agenda própria de mobilizações 
por meio virtual (Antoun, 2002; Arquilla e Ronfeldt, 
2001; Deibert, 2000; Gohn, 2003; Rigitano, 2003; 
Moraes, 2001).
Esta militância social proporciona uma amplia-
ção nos canais de expressões, tendo os meios digitais 
vindo a ser considerados como um espaço favorável 
de ampliações e de luidez das informações com 
rapidez, ratiicando as conexões com interesses 
comuns em um novo contexto, servindo-se de pla-
taformas de comunicação em toda parte (Castells, 
2013a; Safko e Brake, 2010).
Castells (2013a) considera o ciberespaço como 
um espaço por excelência de sociabilidades, de 
reivindicações e de solidariedades, emergindo uma 
nova coniguração comunicacional com aberturas 
de canais de interações de diversos interlocutores 
propícios a debates, dando novos contornos a for-
mas antes estabelecidas de relação social, sejam 
no plano físico ou de usos de tecnologias.
Segundo Lévy (1999), o acesso às tecnologias 
eletrônicas da comunicação oportunizou, especial-
mente, que jovens vivenciassem novas formas de 
comunicação, expandindo a vida social e cultural 
em conexões com contextos e com espaços amplos 
com dinâmicas comunitárias.
Sendo o ciberespaço um 
“... novo meio de comunicação que surge 
da interconexão mundial de computadores. O 
termo especiica não apenas a infraestrutura 
material da comunicação digital, mas também 
o universo oceânico de informações que ela 
abriga, assim como os seres humanos que 
navegam e alimentam esse universo” (Lévy, 
1999: 17).
Este autor aponta que o termo foi criado por 
Gibson (1991) para designar o universo da comuni-
cação digital, sendo o “dispositivo de comunicação 
interativo e comunitário que se apresenta como 
um dos instrumentos privilegiados da inteligência 
coletiva” (Lévy, 1999: 29).
Este espaço em foco funciona como uma 
arena multimídia online com linguagens próprias 
de comunicação, com pluralidade de contextos e 
de segmentos sociais com subjetividades, que se 
conectam com interesses múltiplos, sem descolar 
dos debates e embates sociais reais, com dimensão 
de complementariedade com o real.
O virtual, conforme Lévy (1996),
“é uma existência potencial, que tende a 
atualizar-se. A atualização envolve criação, o 
que implica produção inovadora de uma ideia 
ou de uma forma. O real, por sua vez, corres-
ponde à realização de possíveis já estabelecidos 
e que em nada mudarão na sua determinação 
ou em sua natureza” (Lévy, 1996: 17-18).
Acrescentando a este debate, Lemos (2003) 
levanta questões sobre as práticas de ciberativismo 
como espaço de ações políticas e mediações entre 
instituições e sujeitos sociais potencializado de 
conteúdos de diversas linguagens e sentidos, sem 
entendimento do começo e do im da onipresença 
dele.
“Alguns ativistas, ou melhor, ciberativistas, 
estão agindo como porta-voz dos problemas 
políticos da cibercultura e lutam contra a 
infantilização do movimento, normalmente 
levado a cabo pela mídia. Eles agem assim 
como mediadores, gate keepers, entre o 
controle por grandes conglomerados mundiais 
e o cidadão comum. Eles estão mesmo na 
origem da informática, da internet e da atual 
cibercultura. Várias formas de ação política 
são atualmente praticadas tendo como obje-
tivo alertar a população e impedir ações que 
atingem a liberdade de expressão e a vida 
privada.” (Lemos, 2003: 22)
Nessa direção, as produções e as transmissões 
de informações em blogs e em outras redes de 
mídias sociais, produzidas por ciberativistas, visam 
desencadear disseminações de ideias, de críticas 
e mobilizações sociais, ressigniicando o locus das 
manifestações, o que vem a ser endossado pela 
direção em que Castells destaca: 
“As redes de mídia social desempenharam, 
assim, um importante papel na revolução 
egípcia. Manifestantes registraram os eventos 
com seus telefones celulares e compartilharam 
seus vídeos com pessoas do país e do mundo 
via YouTube e Facebook, coordenavam-se 
pelo Twitter e usavam blogs para transmitir 
amplamente suas opiniões e se envolver em 
debates.” (Castells, 2013b: 54)
Em tempos contemporâneos, o ciberativismo 
traz para cena ações de ativistas que, através de 
postagens, almejam mobilizações em prol de direi-
tos sociais plurais com transformações tecnológicas 
na sociedade, através da internet, desencadeando 
inclusão social e fortalecimento de cidadania através 
de múltiplas formas de acesso à informação. Pela 
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oportunidade de expressões, em espaços virtuais de 
diversas naturezas, públicos e privados, o ambiente 
virtual viabiliza a livre expressão, debates, contex-
tualização entre comunicação e democracia (Pompéo 
e Vieira, 2013).
Todo esse movimento parece estar imerso na 
perspectiva apontada por Santos (2000) ao observar 
o conjunto das transformações que os fenômenos 
da globalização (e da internet, como um de seus 
correlatos) tende a permitir, especialmente porque 
é a partir desse momento histórico – o da passagem 
do século XX ao XXI – que nos é dado a assistir um 
conjunto de transformações que dá (potencialmente) 
a todos os atores sociais as mesmas ferramentas, 
isto é, os mesmos meios de produção. Um dos efeitos 
mais poderosos que a internet gera é o de todos 
poderem fazer circular conteúdos para além daqueles 
que interessam estritamente aos donos do poder.
Por exemplo, a expressão “Primavera Árabe” 
foi designada pela imprensa internacional para dar 
conta dos protestos registrados em alguns países 
do Oriente Médio e da África do Norte, iniciando na 
Tunísia, em dezembro de 2010, com manifestações 
populares almejando mudanças políticas e sociais, 
caracterizada por campanhas, primando por deso-
bediências civis, utilizando-se signiicativamente 
de mídias sociais para apontar situações de crises 
apresentadas em países.2
O recurso às mídias sociais nestes contextos 
colocou em cena a otimização de aparelhos de 
telefonias móveis para registros e para divulgações 
tanto visuais quanto verbais dos atos políticos sem 
a necessidade de possuir site para postagem, tendo 
eles tecnologia de registros e a velocidade com qua-
lidade de transmissões de dados para ser acessado 
por milhões de pessoas em diversas partes do pla-
neta, potencializando a evocação do ciberativismo.
Estes protestos também trouxeram para o 
centro da relexão as organizações de insatisfações 
coletivas sem lideranças formais e inúmeros debates 
acadêmicos e não acadêmicos, com empolgações e 
ceticismo ao ciberativismo, sobre as signiicâncias 
e as inluências das mídias sociais nestes confron-
tos suplantando ordens estabelecidas em Estados 
até então totalitários e servindo como ferramenta 
complementar às mobilizações, colaborando nas 
divulgações juntamente com mídias independentes.
“... as insurreições populares no mundo 
árabe são um ponto de inlexão na história 
social e política da humanidade. E talvez a 
mais importante das muitas transformações 
que a internet induziu e facilitou, em todos 
os âmbitos da vida, sociedade, economia e 
cultura. Estamos apenas começando, porque 
o movimento se acelera, embora a internet 
seja uma tecnologia antiga, implantada pela 
primeira vez em 1969” (Rovira, 2011, s/p).
No âmbito nacional, as mobilizações via mídias 
sociais digitais são desencadeadas para ins gover-
namentais e não governamentais. O próprio Estado 
brasileiro faz uso destas ferramentas para pautar 
uma série de consultas públicas como forma de 
fomento (embora por vezes tutelado) de participação 
política, fornecendo subsídios ao poder público por 
meio eletrônico de estabelecer agendas de políticas 
públicas, redundando em algumas ocasiões em 
ausência de debates.
Por sua vez, na instância não governamental, os 
usos destas ferramentas são fruto das desigualdades 
registradas na sociedade brasileira, pautadas em 
demandas e formulações de agenda dos movimen-
tos sociais, como assinaturas de abaixo-assinados, 
envios de petições, passeatas, cancelamento de 
sites e de peris em mídias sociais entre outros. 
Tal processo pode provocar o debate no poder 
legislativo, reletindo o impacto que a inluência 
dos movimentos sociais gera sobre a agenda polí-
tica. Como um dos exemplos dessa perspectiva, 
podemos citar a Campanha da Ficha Limpa, com a 
coleta, conforme Guimarães (2013), de 1,3 milhão 
de assinaturas e aprovação de Projeto de Lei de 
iniciativa popular, visando a lisura em candidaturas 
em eleições no Brasil.
“O ano de 2009 foi também o ano em que 
a campanha reforçou sua presença virtual. 
Um primeiro grupo de suporte à mobilização 
no Facebook foi lançado em junho, e a partir 
daí a iniciativa se estendeu a outros canais 
de mídias sociais, como Twitter e YouTube. 
Um primeiro grupo de suporte à campanha 
foi lançado no Facebook em junho de 2009 
– contaria um ano depois com 30 mil segui-
dores, além de 10 mil assinantes no Twitter” 
(Guimarães, 2013: 115).
A internet possibilitou a organizações ampliação 
nos espaços de expressões e de atuações na esfera 
civil, através de elaborações autônomas, ultrapas-
sando o controle histórico e ideológico de meios de 
comunicação, desencadeando visibilidades públicas 
com alcance amplo de expressões.
Com tais questões, podemos apontar para 
o peril da Associação de Pessoas com Doença 
Falciforme de Ilhéus, no Estado da Bahia (Brasil), 
no Facebook, como um objeto de análise que nos 
permite apreender o quanto, através de suas pos-
tagens, há críticas a contextos de tratamentos da 
doença falciforme, enfermidade que socialmente 
possui mecanismos de invisibilidades de diversas 
ordens na sociedade brasileira.
Desta maneira, o presente estudo buscou iden-
tiicar o ciberativismo desenvolvido pela Associação 
de Pessoas com Doença Falciforme de Ilhéus (APE-
DFI) na rede social Facebook, através de postagens 
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realizadas por ela e por diversas pessoas agregadas 
ao seu peril, desde seu início, no ano de 2012, até 
maio de 2016, apontando diversos contextos de 
confrontos frente à doença falciforme, especialmente 
aqueles relacionados aos descasos sociais do poder 
público frente a tão grave enfermidade.3
A doença falciforme se caracteriza como
“um termo genérico que engloba um 
grupo de anemias hemolíticas hereditárias 
caracterizadas pela alteração estrutural na 
cadeira da betaglobina levando à produção de 
uma hemoglobina anormal denominada HbS 
(derivado do inglês sickle), daí, o nome doença 
falciforme.” (Loureiro e Rozenfeld, 2005: 943).
A Associação de Pessoas com Doença Falciforme 
de Ilhéus (APEDFI) foi fundada em 1997, conta com 
160 associados e não possui sede própria nem sítio 
virtual próprio e seu funcionamento atualmente 
é realizado em uma unidade pública de saúde de 
atendimento especializado, na cidade de Ilhéus, na 
Região Litoral Sul do estado da Bahia.
O potencial social deste peril reside nas opor-
tunidades de expressões produzidas pela institui-
ção, por portadores da doença e seus familiares, 
permitindo externar experiêcias de adoecimentos4, 
de sofrimentos, de solidariedades, aumentando 
desta maneira a circulação de informações sobre o 
agravo e suas consequências, rompendo com um 
silenciamento, se tomarmos como parâmetro as 
narrativas veiculadas pela grande imprensa que, 
durante muito tempo, ignorou tais iniciativas assim 
como a importância desta enfermidade.
O espaço deste peril da Associação nos faz 
apreender novas modalidades de interações culturais, 
consolidando as necessidades históricas do homem 
de buscar formas de pensar, agir e interagir entre 
si, com a natureza e o sobrenatural, rompendo com 
a ixidez do local, não se restringindo às barreiras 
geográicas, possibilitando uma dissociação entre 
a comunicação e a presença física, motivando uma 
modalidade de comunicação interativa, igualitária 
entre os participantes do peril.
As narrativas contidas nas postagens ilustram, 
na ótica de Ricouer (1994) os participantes como 
agentes históricos, pois
“A narrativa constrói a identidade da perso-
nagem, que se pode chamar de sua identidade 
narrativa, construindo a da história narrada. È 
a identidade da história que constitui a unidade 
da personagem” (Ricoeur, 1994: 176).
Conigura-se uma ressonância desta narrativa 
no plano da vida concreta e cotidiana, proporcionando 
um processo de identiicação e de interação do indi-
víduo e da comunidade, visando a busca de sentido 
e a coerência das ações individuais por meio dela 
apontando à intersubjetividade e às relações sociais.
Através de novas tecnologias, distintos proces-
sos de sociabilidades foram modiicados, incidindo 
sobre linguagens especíicas e gerando aproximações 
de sujeitos sociais de diversos segmentos. A partir 
de uma observação primária nos movimentos dos 
participantes do peril da Associação em questão, 
pode-se perceber o acesso de integrantes de diversas 
localidades do país, onde estes apontam e registram 
a participação de indivíduos e diversas associações 
de doença falciforme ou anemias falciformes sem 
a necessidade de presença física para a efetivação 
da comunicação. Em alguns casos, há, inclusive, 
incidências de fotos com rostos ou com corpos de 
portadores de doença falciforme, que abordaremos 
a seguir.
Foram, através de postagens, registradas 
menções de diiculdades relacionadas ao acesso 
ao tratamento, diiculdade esta bastante conhecida 
pelos portadores de doença falciforme no país, 
conforme dados apontados em peris de diversas 
organizações sociais relacionados com doença em 
redes sociais, assim como menções da complexidade 
de ausências de políticas públicas voltadas a esta 
população (Araújo, 2007; Naoum e Naoum, 2004).
Um dos aspectos favoráveis para esta modali-
dade de comunicação é o fato de que esta permite 
não só a oportunidade de se expressar diretamente 
nas redes sociais, mas também concede os mesmos 
espaços para expressarem diversas posições, pos-
sibilitando, a princípio, se manifestarem sem canais 
de censuras e apontar sentimentos de críticas e de 
compartilhamentos, como, por exemplo, através 
de postagens onde estabelecem vínculos solidários 
com portadores da doença e familiares. 
Nestes cenários virtuais, usuários de redes 
sociais vivenciam relações sem deinições concretas 
e sem interações prévias. Concomitantemente, nesse 
espaço de ação, parece absolutamente pertinente 
a metáfora da “liquidez” concebida por Bauman 
(2001) para compreender modalidades de relações 
na contemporaneidade, que se estabelecem sem 
rigidez das noções de espaço e de tempo e com 
extrema mobilidade presente em setores sociais 
na contemporaneidade e, por efeito, as relações 
interpessoais são pautadas no instantâneo com a 
contemplação da utopia, por este autor, de uma 
“comunidade”.
Nesta sociedade, em que é primaz o instantâ-
neo, a falta de tempo pode ser um dos fatores pelo 
qual a manifestação de sentimentos envolvidos tenha 
aparecido com tanta força na internet. Assim, postar 
um comentário de solidariedade para uma pessoa 
portadora, além de criar vínculos afetivos como 
apontamos acima, também traz uma comodidade no 
período pós-moderno, pois é um meio mais rápido e 
instantâneo de se expressar, diminuindo distâncias.
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Intencionam-se nestas postagens organizar 
internamente comunidades com evidência à pessoa, 
com identidade particular: portador de doença falci-
forme, dotadas de uma temporalidade em princípio 
inindável, com intenções de recuperar a memória 
desta e denunciar em algumas situações as dii-
culdades de acesso a tratamentos a enfermidade 
focada, possuidora de uma identidade particular: 
doente com uma narrativa própria. 
Assim, essas comunidades na internet acionam, 
na “liquidez”, mecanismos suplementares através de 
expressões múltiplas – profanas e religiosas – para 
modiicar os rituais organizados do luto, elabora-
dos pelos grupos sociais. A internet desencadeou 
processos de transformações em diversos campos 
na contemporaneidade, incluindo os processos de 
lutos, e sendo estes registrados também em diver-
sos sítios virtuais e em redes sociais (Cunha Filho, 
2009; Gurgel e Kovács, 2011).
Considerações breves
A doença falciforme, socialmente invisível, é 
a “argamassa” que sedimenta usuários do peril da 
Associação referida na interatividade virtual, propor-
cionando redes de solidariedades e denunciando as 
invisibilidades sociais desta enfermidade. 
Um dado signiicativo nestas postagens é a 
intencionalidade de se conectar em redes virtuais 
com maior número de pessoas para manifestar 
sentimentos, que traz um questionamento sobre 
esta postura na internet, visto que acessar faz 
parte, em tempos contemporâneos, do cotidiano 
delas, nas visões de mundo e com possibilidades 
de acionamentos de diversos papéis sociais, e isto 
incide na maneira de se portar diante de situações 
como a enfermidade apresentada.
Nas narrativas de participantes no peril da 
Associação busca-se eminentemente um empo-
deramento dos portadores da doença focalizada, 
estimulando com postagens que incrementam con-
textos de interatividades, visando conceber redes 
de disseminações de informações de educação e 
saúde e redes de solidariedades. Esse movimento 
tende a relativizar aquele modelo pelo qual temas, 
perspectivas, abordagens eram dados a conhecer 
quase que exclusivamente pela lógica da difusão: era 
quase que um monopólio da grande mídia. Nestes 
termos, podemos estar concretamente diante de um 
cenário onde os atores sociais não apenas aumentem 
seu poder de falar, mas igualmente o de interagir.
Notas
1 São exemplos de mídias sociais: Twitter (2006), YouTube 
(2005), o Facebook (2004) e o extinto Orkut (2004-2014).
2 Sobre “Primavera Árabe” e mídias sociais, consultar: 
Carvalho Pinto (2011); Tufte (2013).
3 Para entendimento de doença falciforme, consultar: 
Cançado e Jesus (2007); Guedes (2006); Felix et al. 
(2010); Zago e Pinto (2007).
4 Sobre experiências de adoecimento, consultar: Duarte e 
Leal (1998); Gomberg (2008); Kleinman (1980); Young 
(1981).
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